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STRESZCZENIE

Cel. Celem tej pracy byla ocena jakosci zycia wsrod chorych z padaczka oraz analiza wplywu i znaczenia wybranych czynnikow
klinicznych i spotecznych na stwierdzany jej poziom. Pojecie jakosci Zycia stato sie waznym miernikiem stanu zdrowia pacjentow, jak-
kolwiek nie zawsze jest ono zgodne z klinicznymi kryteriami oceny stanu zdrowia. Ocene jakoSci Zycia mozna traktowac jako badanie
zmiennego procesu, a nie stabilnego wyniku.

Metoda. Oceniano jakoS¢ zycia chorych z padaczkq stosujqc miedzynarodowy kwestionariusz QOLIE-31. Przebadano 66 chorych
(35mezczyzn, 31 kobiet) w wieku 20—70 lat, chorujqcych co najmniej 3 lata. Pacjenci, oprocz kwestionariusza QOLIE-31 wypetniali skale
depresji Becka (BDI). Lekarz ocenial ich czynnosci poznawcze skalg MMSE oraz wypetniat specjalny kwestionariusz zawierajqcy infor-
macje personalne, dotyczqce choroby i pozycji socjoekonomicznej.

Wyniki. Sredni wynik skali QOLIE-31 w badanej grupie wyniést 61,0 i byl bardzo zblizony do poziomu jakosci Zycia stwierdzanej
w amerykanskiej procedurze standaryzacyjnej (62,87), ale znacznie wyzszy niz w grupie polskich 106 pacjentow z Gdanska (44,73). Nie
stwierdzono istotnej statystycznie roznicy w jakosci zycia pomiedzy kobietami i mezczyznami oraz w zakresie innych badanych czynnikow
klinicznych (wiek, czas trwania choroby, czestos¢ napadow), czy spolecznych (stan cywilny). Zasadnicza, istotna statystycznie roznica
w jakosci Zycia rysuje sie natomiast pomiedzy grupami chorych o réznym nasileniu objawow depresyjnych mierzonych skalq BDI.
Im wyzszy jest wynik w skali BDI, tym gorsza jakos¢ zycia mierzona kwestionariuszem QOLIE-31.

SUMMARY

Objectives. The purpose of the study was to assess quality of life (QoL) among patients with epilepsy and to analyze the effect and
significance of selected clinical and social factors on their QoL level. QoL became an important measure of patients’ health status, even
though it is not always concordant with clinical criteria of health status evaluation. QoL assessment can be regarded as pertaining
to a dynamic process, and not to a stable outcome.

Method. QoL was assessed using the international questionnaire QOLIE-31. Participants in the study were 66 epileptic patients (35-M,
31-F) aged 20 to 70 years, suffering from epilepsy for at least 3 years. Besides the QOLIE-31 questionnaire they filled out also the Beck
Depression Inventory (BDI). A physician evaluated their cognitive processes using the MMSE, and filled out a special questionnaire concern-
ing the patient s socio-demographic status and medical history.

Results. The mean QOLIE-31 score in the group under study was 61.0, closely approximating that obtained in the American standariza-
tion procedure (62.87). However, our patients’ scores were much higher than these in a group of 106 Polish patients in Gdansk (44.73).
Neither gender, nor clinical (age, disease duration, frequency of seizures) and social (marital status) factors had a significant effect on the
patients’ QoL. However, considerable differences in QoL were found between patient groups with different severity of depressive symptoms
measured using the BDI. The higher the BDI score, the poorer was the patients’ quality of life assessed with QOLIE-3. The relationship
was statistically significant.
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Pojecie jakosci zycia (quality of life — QOL) stato si¢
w ostatnich kilkunastu latach waznym miernikiem stanu
zdrowia pacjentow, jakkolwiek nie zawsze jest ono zgodne
z klinicznymi kryteriami oceny stanu zdrowia (np. z czgs-
toscia wystgpowania napadéw padaczkowych). Podobnie
jak dobre zdrowie nie moze by¢ okreslone jako ,,brak cho-
roby”, o czym mowi definicja zdrowia stworzona przez
WHO, tak dobra jako$¢ zycia nie powinna by¢ okreslana
jako ,,brak skarg i dolegliwo$ci”.

Wigkszo$¢ badaczy jest zgodna, ze na cato$¢ oceny ja-
kosci zycia skladaja si¢ cztery podstawowe elementy: stan

somatyczny, samopoczucie psychiczne, relacje spoteczne
i sprawno$¢ fizyczna. Ogolnie uwaza sig, ze te cztery skta-
dowe dostarczaja odpowiednich danych, zgodnie z podsta-
wowymi elementami zarysu koncepcji badan jakosci zycia.
Jakos¢ zycia podlega subiektywnej ocenie pacjenta, dlatego
tez przyjmuje sig, ze najlepiej sami pacjenci moga ocenic
wlasna jako$¢ zycia.

Ogolnie uznawanym faktem jest zmiennos$¢ oceny ja-
kosci zycia. Zmienia si¢ ona wraz z uplywem czasu, jest
podatna na oddziatywanie wielu czynnikdéw zewngetrznych
1 wewngetrznych, w tym réwniez réznego typu dziatan
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medycznych np. terapeutycznych. Oceng jakos$ci zycia moz-
na wigc traktowac jako badanie czasowo zmiennego procesu
a nie stabilnego wyniku.

Jako$¢ zycia zalezna od stanu zdrowia — health related
quality of life (HRQOL) jest wgzszym pojgciem niz globalna
QOL i dotyczy dokonanej przez pacjenta, w zaleznosci od
aktualnego stanu zdrowia, oceny obecnego poziomu jego
funkcjonowania i satysfakcji w odniesieniu do przyjetej przez
niego sytuacji idealnej. Pojgcie to definiowano tez jako
»funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany (prze-
zywany) przez pacjenta”. HRQOL mozna tez okresli¢ jako
oceng wlasnego potozenia zyciowego dokonana w okresie
choroby i leczenia, uwzgle¢dniajaca ich szczeg6lna rolg [1].

Celem oceny jakosci zycia jest doktadniejsze poznanie
samopoczucia poszczegdlnych grup chorych i oszacowanie
korzysci i strat ptynacych z roznorodnych interwencji me-
dycznych. Wynika to z ogdlnie obecnie przyjetej zasady
catosciowej oceny efektow dziatan medycznych, ktorych
nie mozna mierzy¢ tylko i wyltacznie biologicznymi para-
metrami liczbowymi. Zbyt czgsto np. efekty leczenia ocenia
si¢ dtugoscia przezycia pacjenta, nie uwzgledniajac jakosci
zycia tego okresu.

Narzgdziem pomiaru HRQOL sa z reguty kwestionariu-
sze wypelniane przez chorego. Istnieja dwa podstawowe typy
kwestionariuszy — ogdlne i specyficzne dla danej jednostki
chorobowej. Narzedzia poznawcze dla badania wzglednie
jednorodnych z punktu widzenia objawow chorobowy grup
chorych na konkretna chorobg sa tworzone w celu uchwy-
cenia specyficznych zmian powodowanych przez t¢ choro-
be i/lub rozne metody leczenia. Takie narzedzia badawcze
stosowano rowniez dla padaczki.

Mozliwo$¢ oceny jakosci zycia chorych z padaczka
(QOLIE) zasadniczo pojawita si¢ w ostatnim dziesigciole-
ciu wraz z rozwojem klinimetrii. W 1987 r. Feinstein wpro-
wadzit i zaczal rozwija¢ koncepcjg klinimetrii jako nauki
postugujacej si¢ skalami liczbowymi do oceny réznorod-
nych objawow i zjawisk klinicznych [2]. W padaczce skale
liczbowe poczatkowo wprowadzono do pomiaréw czgs-
tosci i cigzkosci napadéw padaczkowych. Byly to skale:
VA Seizure Frequency and Severity Rating Scale, Chalfont
Seizure Severity Scale, Liverpool Seizure Severity Scale
(Cramer, 1993) [3]. Stopniowo zakres zainteresowania ba-
daczy sig rozszerzal prowadzac do konstruowania coraz
bardziej rozbudowanych kwestionariusz np. QOLIE-89
[4, 5]. Narzedzie badawcze powinno by¢ z jednej strony
doktadne, lecz jednoczesnie do$é zwarte, dajace si¢ wy-
petni¢ w rozsadnym czasie, akceptowanym zaréwno przez
pacjenta, jak i przez lekarza. Dlatego po okresie konstruo-
wania dlugich i czasochlonnych kwestionariuszy, badacze
zaczeli skracac je, eliminujac mniej wazne punkty. Tak po-
wstaly kwestionariusze QOLIE-31i QOLIE-10 [6, 7].

Najszerzej zastosowany jest obecnie kwestionariusz
QOLIE-31, ttumaczony na wiele jezykow i wykorzystywa-
ny w wielu badaniach [8, 9, 10, 11, 12].

Kwestionariusz QOLIE-31 (w zataczeniu) sktada si¢
z 31 pytan podzielonych na 7 dziatow problemowych.

— problemy z wystegpowaniem napaddéw — pyt. 11, 21-25

(SW — seizure worry)

— globalna jako$¢ zycia — pyt. 1, 14 (OQ — overall qua-

lity of life)

— samopoczucie emocjonalne — pyt. 3, 4, 5,7, 9 (EWB

— emotional well-being)
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— problemy energii i zmgczenia — pyt. 2, 6, 8, 10 (EF
— energylfatique)
— funkcje poznawcze — pyt. 12, 15, 16, 17, 18, 26 (COG
— cognitive functioning)
— skutki dziatania lekow — pyt. 24, 29, 30 (ME — medi-
cation effects)
— funkcjonowanie spoteczne — pyt. 13, 19, 20, 27, 28
(SF — social functioning).
Ostatnie — 31 pytanie (niewlaczane do globalnych wyni-
kéw) dotyczy ogblnego stanu zdrowia.
Kwestionariusz jest doktadniej opisany rowniez w pra-
cach publikowanych w jezyku polskim [12, 13, 14].

CEL PRACY

Ocena jakosci zycia mierzona kwestionariuszem QOLIE-
31 wsrdd chorych z padaczka oraz analiza wptywu i zna-
czenia wybranych czynnikow klinicznych i spotecznych na
stwierdzany poziom zycia.

BADANE OSOBY

Badania przeprowadzono wsrdd chorych na padaczke
leczonych w Instytucie Psychiatrii i Neurologii zarowno
hospitalizowanych, jak i leczonych ambulatoryjnie. Kryteria
wlaczenia chorych do badania byly nastgpujace:

1. Padaczka czg$ciowa lub uogdlniona

2. Wiek chorych: 20-70 lat

3. Czas trwania choroby: minimum 3 lata od pierwszego
napadu

4. Czas trwania farmakoterapii: minimum 1 rok leczenia

5. Sprawno$¢ intelektualna: wynik powyzej 23 pkt. w skali

MSE
6. Pisemna zgoda pacjenta (po otrzymaniu petnej informa-

cji o celu i rodzaju badania oraz o sposobie przeprowa-

dzenia badania)

Kryteria wykluczenia:

1. Padaczka o etiologii naczyniowej, pourazowej, pozapal-
nej iu osob z ZZA.

2. Wynik w skali MMSE 23 pkt i ponizej.

3. Brak pisemnej zgody pacjenta.

Przebadano 66 chorych, w tym 35 megzczyzn (53,0%)
i 31 kobiet (47,0%) w wieku 20—70 lat. Sredni wiek mez-
czyzn wynosil w chwili badania 36,1 lat, kobiet — 40,9 lat.
Wiek zachorowania zmieniat si¢ u me¢zczyzn w zakresie
1-48 lat ($rednio 17,8), u kobiet — 134 lat ($rednio 15.0).
Czas trwania choroby wynosit: u megzczyzn 3-53 lat (rednio
18,3), u kobiet od 3—51 lat (srednio 25,9). Przyjeto na-
stgpujace zasady podziatu na grupy wg: wieku chorych
—mlodsi (20—-39 lat), starsi (40—70 lat); czasu trwania cho-
roby — krotki (3—10 lat), $redni (11-20 lat), dtugi 21 lat
1 wigcej), czgstosci napadow — mata (do 6 napadéw GM lub
12 napaddéw innego typu rocznie), duza (7 i wigcej napa-
dow GM, 13 i wigcej napadow innego typu rocznie). Na-
pady uogolnione toniczno-kloniczne (GM) wystgpowatly
u 42 chorych (63,6%). Inne rodzaje napadoéw (czgsciowe
proste i ztozone, napady nieSwiadomosci, napady mioklo-
niczne) pojawiaty si¢ u 24 chorych (36,4%). Stan neuro-
logiczny prawidtowy stwierdzano u 58 chorych (87,9%).

Wyksztalcenie podstawowe miato 22 chorych (33,3%),
srednie — 36 chorych (54,6%), wyzsze — 8 chorych (12,1%).



Ocena jakosci zycia chorych na padaczke

Stan cywilny badanych — 31 chorych (47%) byto stanu wol-
nego, 35 (53%) — w stanie matzenskim. Pracowato 27 osob
(40,9%), 26 — korzystalo z emerytury lub renty (39,4%).
Pozostali (19.7%) nie pracowali.

METODA

Kazdy pacjent z padaczka spetniajacy ww. kryteria, po
otrzymaniu informacji o badaniu i podpisaniu zgody byt
badany przez lekarza, ktory wypetniat specjalnie skonstruo-
wana do celéw tego badania ankietg z 40 pozycjami obejmu-
jacymi informacje personalne pacjenta, dotyczace choroby
oraz statusu socjoekonomicznego. Lekarz przeprowadzal
krotka oceng stanu psychicznego skala MMSE. Nastep-
nie pacjent wypetniat skale depresji Becka (BDI) i skalg
QOLIE-31. Wspotczynnik QOLIE obliczano wg zasad po-
danych przez autoréw kwestionariusza. Uzyskano pisemna
zgode korporacji RAND (Santa Monica, CA, USA) wtas-
ciciela praw autorskich na zastosowanie skali QOLIE-31
w warunkach polskich.

Analize statystycznq przeprowadzano za pomoca testow
Manna-Whitneya i Kolmogorowa-Smirnowa.

WYNIKI

Sredni wynik kwestionariusza QOLIE dla catej grupy ba-
danej wynidst 60,97 (odchylenie standardowe, sd =20,05).
Sredni wynik w skali Becka wyniost 11,7 (sd =9,22). Oce-
niajac nasilenie objawow depresyjnych skala BDI przyjeto
nastgpujace wartosci graniczne [wg 15, 16]: 0—9 —bez cech
depresji — 32 osoby (48,5%), 10—18 — mierne nasilenie
depresji — 19 0so6b (28,8%), 19—29 — znaczne nasilenie de-
presji — 11 0séb (16,6%), 30 i wigcej — b. nasilona depresja
— 4 osoby (6,1%).

Tablica 1. Srednie wartosci QOLIE-31 w zaleznosci od czynnikéw
klinicznych i spotecznych

Badani Réznice wyniku QOLIE-31
Cecha N %  &rednia Stotnosé
réznic (p)
Pte¢
mezczyzni 35 53,0 62,04 5043
kobiety 31 470 59,75 -
Wiek chorych
m+0d§| 40 60,6 61,49 >0.81
starsi 26 394 60,25
Czas trwania choroby
krotki# 20 30,3 58,17 #40,6
$redni® 10 152 62,49 #30,58
dhugi® 36 545 62,16 &50,94
Czestos$¢ napadow
ma_{a 40 60,6 57,45 >0,06
duza 26 394 63,30
Stan cywilny
matzenski 35 53,0 62,25 >0.28
wolny 31 470 59,58
Depresja:
bez depresji 0-9)* 32 485 72,37  *&>0,011
mierna (10-19)% 19 288 60,57  *$>0,00001
nasilona (30+) 15 22,7 37,15  &35>0,0005
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W grupach tych $redni wynik w skali QOLIE byt na-
stepujacy, odpowiednio: 72,37; 60,57; 44,15; 17,88. Jesli
polaczy¢ dwie grupy o najwezszym nasileniu (BDI>19;
15 0s6b), sredni wynik QOLIE wynosi 37,15. Roznice mig-
dzy tymi grupami sg statystycznie istotne.

Poréwnano $rednie wyniki kwestionariusza QOLIE
w zalezno$ci od plei, wieku, czasu trwania choroby, czgstos-
ci napaddw, stanu cywilnego i nasilenia depresji (tabl. 1).
Nie stwierdzono istotnych réznic statystycznych.

OMOWIENIE

Sredni wynik skali QOLIE-31 w badanej grupie wyniost
61,0 i byt bardzo zblizony do jakosci zycia stwierdzanej w
amerykanskiej procedurze standaryzacyjnej (62,87), ktorej
poddano 304 chorych z padaczka z 25 o$rodkéw medycz-
nych w USA [5, 7, 12]. W innej grupie amerykanskich
122 pacjentéw z Nowego Jorku z padaczka lekooporna wy-
nik w skali QOLIE-31 byl nieco nizszy i wynosit 52,2 [16].
Z kolei nasze badanie przyniosto znaczaco wyzszy wynik
w pordéwnaniu z grupa 106 polskich pacjentoéw z Gdanska,
gdzie $redni wynik wyniost 44,73 [12]. Ten wzglednie wy-
soki wynik uzyskano prawdopodobnie wskutek pewnej se-
lekcji pacjentow wyrazonej przyjetymi kryteriami wiacze-
nia 1 wylaczenia do grupy badanej, ktore wyeliminowaty
pacjentéw z padaczka objawowa czy rezydualna (poura-
zowa, poudarowa, pozapalna). Celem takiego zabiegu byto
uniknigcie wptywu na oceniang jako$¢ zycia, dodatkowych
niekorzystnych sktadnikow (np. deficytow ruchowych lub
poznawczych), ktéore mogty powstac i pozosta¢ po zadzia-
faniu czynnika uszkadzajacego osrodkowy uktad nerwowy
(udar, uraz, infekcja).

Nie stwierdzono istotnej statystycznie rdznicy jakosci
zycia pomigdzy kobietami i mgzczyznami oraz w zakresie
innych badanych zmiennych klinicznych (wiek, czas trwa-
nia choroby, czgsto$¢ napaddéw) i spotecznych (stan cywil-
ny). Zasadnicza, istotna statystycznie réznica jakos$ci zycia
rysuje si¢ natomiast pomigdzy grupami chorych o réznym
nasileniu objawdw depresyjnych mierzonych skala BDI. Im
wyzszy jest wynik w skali BDI, tym gorsza jako$¢ zycia
mierzona kwestionariuszem QOLIE-31.

Fakt, ze depresja znaczaco wplywa na obnizenie jako-
Sci zycia wsrod chorych na padaczke byt opisywany row-
niez przez innych badaczy [16, 17, 18]. Z punktu widzenia
klinicznego wazne jest, aby depresja byla wczesnie rozpo-
znana, gdyz nierozpoznana i nieleczona negatywnie wply-
wa na jako$¢ zycia, niezaleznie od nasilenia padaczki i czg-
stosci wystgpowania napadow [16].

W naszym badaniu nie stwierdzili$my statystycznie
istotnej réznicy jakosci zycia pomigdzy grupami chorych
z rzadkimi lub cze¢stymi napadami. To pozornie paradok-
salne zjawisko obserwowali rowniez inni badacze.

Birbeck i wsp. potwierdzili istotna poprawg QOLIE
u chorych w okresie beznapadowym, natomiast u chorych,
ktorzy osiagneli nawet znaczace zmniejszenie liczby napa-
dow (redukcja napadow o 75-99%), poprawa QOLIE juz
nie byta tak wyrazna. Nalezy podkresli¢, ze zmniejszenie
czgstosci napadow o 50%, przyjmowane w wielu pracach
oceniajacych skutecznos¢ lekow jako znaczaca poprawa,
nie znajduje pokrycia w subiektywnym odczuciu chorego,
mierzonym kwestionariuszami QOLIE-89, czy QOLIE-31
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[19]. Réwniez w pismiennictwie polskim [20] stwierdzo-
no, ze mimo optymalizacji leczenia przeciwpadaczkowego
i znacznej poprawy w testach neuropsychologicznych oce-
niajacych bezposrednia pamig¢ stuchowa i uczenie si¢ na
materiale cyfr i wyrazow, subiektywna ocena codziennego
funkcjonowania chorego nie poprawila si¢ znaczaco i znacz-
nie odbiegata od wynikéw miar obiektywnych.

Autorzy tej pracy stwierdzili, iz mimo odczuwanej po-
prawy samoocena pacjentdw nadal jest nieadekwatna w sto-
sunku do rzeczywistego poziomu ich mozliwosci, a dzieje
si¢ tak dlatego, ze odczuwana poprawa jest niewspotmierna
do poziomu oczekiwania pacjentow.

W trakcie analizy uzyskanych wynikéw zauwazono
ciekawg korelacje pomigdzy odpowiedziami na pytanie
31 a koncowym wynikiem w catej skali QOLIE-31. Otz
ostatnie, 31 pytanie kwestionariusza QOLIE nie jest zali-
czane do zadnej z 7 podskal kwestionariusza i nie wchodzi
do przetwarzanych danych liczbowych stuzacych do obli-
czania wyniku konicowego QOLIE-31.

Brzmi ono: Jak dobre, lub zle jest Panskim zdaniem,
Pana (Pani) zdrowie? Prosze wzigé pod uwage padaczke
Jjako czes¢ swojego stanu zdrowia, gdy bedzie Pani (Pan)
odpowiada¢ na pytanie.

Pacjent ma do wyboru skalg (co 10) od ,,0” (najgorszy
stan zdrowia) do 100 (najlepszy mozliwy do wyobrazenia
stan zdrowia). Ot6z $rednie wyniki z odpowiedzi na to jedno
pytanie w grupach o réznym nasileniu objawdw depresyj-
nych sa prawie identyczne ze $rednimi wynikami z catego,
rozbudowanego, wymagajacego czasochtonnych obliczen,
kwestionariusza QOLIE-31 (tabl. 2).

Tablica 2. Srednie wyniki skali QOLIE-31 i odpowiedzi na pyt. 31
w zalezno$ci od nasilenia objawéw depresyjnych

i iké . Wyniki
Przed;;aigr ow Badani . cyall QOLIE-31
depresji Becka N % Cataskala Pytanie 31
Bez depres;ji ( 0-9) 32 485 72,37 70,90
Miernie nasilona (10-18) 19 288 60,57 60,52
Znacznie nasilona (19-29) 11 16,6 44,15 44,50
Bardzo nasilona (30+) 4 6,1 17,88 15,0

WNIOSKI

1. Sredni wynik skali QOLIE-31 (oceniajacej jako$¢ zycia
wsrod chorych z padaczka) wyniost w grupie badane;j
61,0 1 byt bardzo zblizony do poziomu jakosci zycia
wsrod chorych badanych w amerykanskiej procedurze
standaryzacyjne;j.

2. Nie stwierdzano istotnych statystycznie réznic w jakoS$ci
zycia pomigdzy kobietami i mgzczyznami oraz w innych
badanych czynnikach klinicznych (wiek, czas trwania cho-
roby, czgsto$¢ napadow) lub spotecznych (stan cywilny).

3. Zasadnicze réznice w jakosci zycia zaleza od nasilenia
objawow depresyjnych ocenianych skala depresji Becka
(BDI). Zaleznosci te sa istotne statystycznie.
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4. Pojedyncze, koncowe pytanie (nr 31) skali QOLIE-31
daje oceng jakosci zycia bardzo zblizona do wyniku ca-
fej skali.
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